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فرمول زندگی با هموفیل
  با افزایش اطلاعات و کمک گرفتن از اطرافیان، مراقبت از کودک بیمارتان را راحت‌تر کنید

 
کتاب
باز

 نویسـنده: علـی صاحبی
ناشـر:  ذهن آویز

تعـداد صفحـات:  1۲۸صفحه
قیمـت: 80.000تومان

همیشه راهکاری جایگزین وجود داردهمیشه راهکاری جایگزین وجود دارد

امیرمقدم

گیــر بشــر امــروز اســت.   قربانی‌بــودن، یکــی از حس‌هــای ناخــوش و بیماری‌هــای فرا
پدیــده‌ای کــه در همه‌جــا و همه‌زمان‌هــا بــه فراوانــی دیــده می‌شــود. بیشــتر گزارش‌هــا 
و اخبــار هــم نشــان می‌دهــد افــراد زیــادی وجــود دارنــد کــه خــود را به‌نوعــی قربانــی 
می‌بیننــد و همــواره در پــی کســی هســتند تــا سرزنشــش کننــد. ایــن مقصــر بیرونــی 
می‌توانــد والدیــن، آموزش‌و‌پــرورش، فرهنــگ یــا شــرایط و موقعیت‌هــای جــاری 
زندگــی، بیمــاری و معلولیــت، فــردی خــاص و مشــخص و گاه خــدا و پدیده‌هــای 

غیرطبیعــی می‌باشــد.
ــم،  ــرباز زنی ــود س ــدام خ ــا اق ــر ی ــئولیت، کار، فک ــرش مس ــرگاه از پذی ــع ه درواق
بی‌آنکــه خــودآگاه باشــیم، در نقــش قربانــی قــرار می‌گیریــم. حســی کــه احســاس 
خشــم، تــرس، گناهــکاری و بی‌کفایتــی را در مــا ایجــاد می‌کنــد و اجــازه نمی‌دهــد 
حرکــت رو بــه رشــدی داشته‌باشــیم، بــرای نمونــه در محیط‌هــای علمی اســتادان، 
دانشــجویان را بــه بی‌میلــی در یادگیــری متهــم می‌کننــد و خــود را قربانــی 
سیســتم اشــتباه دانشــگاه و دانشــجویان بی‌انگیــزه می‌داننــد و دانشــجویان هــم در 
کنــار آن‌هــا، دانشــگاه و سیســتم آمــوزش عالــی را محکــوم می‌کننــد. یــک چرخــه 
دائمــی و معیــوب کــه دکتــر علــی صاحبــی بــا درک آن، کتــاب »انســان و انتخــاب 
دشــوار« را می‌نویســد و در آن ابتــدا ویژگی‌هــای هــر یــک از اجــزای مختلــف ایــن 
ــد در گام نخســت  ــده کمــک کن ــه خوانن ــا ب ــد ت ــی بررســی می‌کن چرخــه را عمق
آن را بــه عنــوان یــک ســبک زندگــی مبتنــی بــر ســرزنش بشناســد و ســپس روش 
ــر  ــه همــراه یــک الگــوی جایگزیــن جدیــد مبتنــی ب خــاص شــدن از شــر آن را ب

ــد. ــی کن ــرد و اجرای ــاد بگی مســئولیت‌پذیری ی
در بخشی از کتاب »انسان و انتخاب دشــوار« می‌خوانیم: »کاملا روشن است که فرد 
وقتی گزینه دیگری در برابر خود ندارد، مفهوم »انتخاب« را درک نمی‌کند. البته این هم 
برداشت رایج نادرستی است که فرض کنیم افراد می‌دانند که برای متفاوت فکرکردن، 

عمل نمودن و حــرف زدن گزینه دیگری 
دارند. درواقع نمی‌توانیم از تنها چیزی که از 
آن شناخت داریم دست برداریم، مگر اینکه 
بفهمیم چیز دیگری هم هست. همان‌طور 
که نمی‌توانیم از رفتار کنونی خود دســت 
برداریم، مگر اینکه رفتار جایگزینی برای 
آن پیدا کنیم یا کســی چنین پیشنهادی 

به ما بدهد.«

 
نکته 
روز

راه‌های نشت‌یابی کنتور آبراه‌های نشت‌یابی کنتور آب

شادفر|  گاهــی هیچ نشانه ای از نشتی آب در خانه 

رســی  نمی یابیــد، ولــی وقتــی کنتــور آب را بر
 . هــد د ن می  نشــا ا  ف ر ، مصــر می کنیــد

در چنیــن شــرایطی پیــدا کــردن نشــتی 
یا هدررفــت آب نیاز به کمی دقت دارد. 
ــور  ــرل کنت پیــش از آن بدانیــد روش کنت
آب، فقــط بــرای یافتــن نشــتی های 
عمــده اســت و نمی تــوان نشــتی های 

کوچــک را با ایــن روش تشــخیص داد. 
همچنیــن با انجــام ایــن آزمایــش شــما 

قــادر به کشــف محــل نشــتی یا ترکیدگــی 
لولــه نیســتید و بــرای تعییــن و ردیابــی دقیــق 

نشــت های لولــه آب ســاختمان بررســی های 
بیشــتری لازم اســت. بــرای انجــام ایــن کار بایــد مراحــل 

زیــر را دنبــال کنیــد.
        یقیـن پیـدا کنیـد همـه شـیرهای آب داخـل و بیـرون سـاختمان بسـته هسـتند. 
ز تجهیـزات اتوماتیـک ماننـد کولـر، ماشـین لباس شـویی  بـرای ایـن کار نبایـد ا

و ظرف شـویی هـم غافـل شـد.
کنـون رقـم کنتـور را یادداشـت کنیـد          در صورتـی که همـه شـیرها خاموش انـد، ا
و پانـزده دقیقـه منتظـر بمانیـد. مطمئـن شـوید کسـی در ایـن حیـن از آب اسـتفاده 
ج شـده  ج شـده در کنتـور را ثبـت کنیـد. در صورتـی که رقـم در نکنـد. دوبـاره رقـم در
در کنتـور تغییـر کـرده باشـد، ممکـن اسـت لوله کشـی سـاختمان شـما نشـتی داشـته 
باشـد. اطمینـان حاصـل کنیـد کـه آب مصـرف شـده به خاطـر کاربردهـای کوچـک 

مثـل صافـی و نرم کننـده آب نبـوده باشـد.

 zنشت یابی شیرآلات و وانشت شیر آلات

لات در همـه خانه ها تقریبا رایج اسـت که در بیشـتر مواقـع تعمیر آن  نشـت آب شـیرآ
لات، حتـی هـر دو ثانیه  کار مشـکل و پیچیـده ای هـم نیسـت. چکـه کـردن آب از شـیرآ
یـک بـار، حجـم زیـادی، یعنـی حـدود 3 هـزار و 800 لیتـر آب را در سـال هـدر می دهـد. 
لات  هـر نـوع شـیر روش خاصـی بـرای تعمیـر دارد که شـما با آشـنایی ابتدایـی با ابـزارآ
لات خانه تان را برطرف و از هدر  مربوط می توانید مشـکلات کوچک و سـطحی شـیرآ

رفتـن آب جلوگیـری کنید.

 zنشت یابی آب در توالت فرنگی

ج از محدوده دید هستند که این موضوع،  نشتی های موجود در توالت ها اغلب خار
بی تفاوتـی صاحبـان خانـه را به دنبـال دارد. ایـن مشـکل می توانـد در دراز مـدت 
خسـارت های زیـادی را به بـار بیـاورد. بـرای یافتـن نشـتی توالـت، درپـوش توالـت 
گر سـطح آب موجـود خیلی بالاتر از سـطح  را برداریـد و آب ریـزش آن را بررسـی کنید، ا
لولـه سـرریز باشـد، آب به آرامـی داخـل لولـه سـرریز نشـت کـرده و از زهکـش پاییـن 

مـی رود. در ایـن صـورت عامـل نشـت می توانـد یکـی از گزینه هـای زیـر باشـد:
        سـطح آب، خیلی بالا تنظیم شـده اسـت.

        شـناور خراب شـده اسـت و شـیر پرکننده را قطع نمی کند.
        شـیر پرکننـده پوسـیده و نیاز به تعویـض دارد.

 zنشت یابی لوله‌های انتقال آب از کنتور به ساختمان

گــر نشــت آب در لوله هــای انتقــال آب بیــن کنتــور تا ســاختمان اتفــاق بیفتــد،  ا
یــر  یــرا ایــن لوله هــا دســت کم 90ســانتی متر ز به ســختی شناســایی می شــود ز
زمیــن قــرار دارنــد. گاهــی نشــت آب در طــول لوله هــای انتقــال آب حرکــت می کنــد 
ــد  ــده باش ــع ش ــان آب جم ــور آب خانه ت ــاق کنت ــر در ات گ ــردد. ا ــر می گ ــور آب ب و به کنت
و ایــن آب به دلیــل بارندگــی نباشــد، ممکــن اســت نشــتی در لوله هــای انتقــال 
آب وجــود داشــته باشــد. بیشــتر نشــت آب لوله هــای انتقــال ممکــن اســت جایــی 
ک ایــن  گــر خــا باشــد که لولــه آب روی زمیــن می آیــد یــا وارد ســاختمان می شــود. ا
ک باشــد، امــکان نشــت آب در ایــن قســمت ها وجــود دارد.  قســمت ها همیشــه نمنــا
گــر نشــت آب شــدید باشــد یا ترکیدگــی لولــه آب به وجــود آمــده باشــد، آب به ســطح  ا
زمیــن می رســد. بــرای رفــع مشــکل نشــت آب لوله هــای انتقــال، پیــش از تعمیــر بایــد 
با ســازمان آب وفاضــاب تمــاس بگیریــد. بــرای رفــع ایــن مشــکل بایــد از افــراد فنــی 

کار و لوله کــش کمــک بگیریــد و هرگــز خود به تعمیــر لولــه اقــدام نکنیــد.

خیلـی از والدیـن با شـنیدن اینکـه فرزندشـان یـک بیمـاری جـدی ماننـد هموفیلـی دارد، روحیـه خـود 
را از دسـت می دهنـد، درحالی کـه ایـن بیمـاری هـم ماننـد دیگـر بیماری هـا قابلیـت کنتـرل دارد و بـا 
به کارگیـری توصیه هـای متخصصـان می تـوان عمـری بـه درازای عمر افـراد معمولی به ایـن افراد هدیه 

داد. مـا به ایـن دسـته از والدیـن توصیـه می کنیـم:

به جـای غصـه خوردن و زانـوی غم بغل کـردن به یکـی از مراکـز هموفیلـی در شـهر مراجعه کنند 
و پیش از انجام هرکاری اطلاعاتشـان را دراین باره افزایش دهند.

ارتبـاط خـود را با مراکـز هموفیلـی و هماتولوژیسـت های فعال در شهرشـان نزدیـک و دائمی 
کنند.

محیط خانـه و به ویژه اتاق فرزندشـان را ایمن سـازی کنند تا درصورت بروز حادثه آسـیب های 
وارده به کمترین میزان برسد.

به همـه اعضای خانـواده تزریق فاکتـور تغلیظ شـده را آموزش بدهنـد تا درصـورت نیاز بتوانند 
امدادرسانی کنند.

بیمـاران هموفیلـی باید از مصـرف برخی داروهـا، خوراکی ها و نوشـیدنی ها پرهیـز کنند، چون 
سـبب بروز اختلال در چسـبندگی پلاکت هایشان می شـود، مانند آسـپرین و داروهای ضدالتهابی 
غیراسـتروئیدی، بعضـی مکمل های تغذیه ای، برخی گیاهـان مثل بابونه، گزنـه و یونجه و همچنین 

الکل. بنابراین ضروری اسـت که هرازگاهی این نکته ها را به همه اعضای خانواده یادآور شـوند.
همیشـه داروی اضافه در خانه داشته باشند.

بـر روی بهداشـت دهـان و دنـدان فرزندشـان نظـارت جـدی داشته باشـند تـا کار به کشـیدن 
و مداخلات دندان پزشـکی کمتر برسد.

هرگـز در هنگام خون ریزی بینی کودکشـان از تامپوناد یا بانداژ بینی اسـتفاده نکنند.
در هنگام مراجعه به پزشـک و به هرعلتی، پزشـک را از بیماری فرزندشان آگاه کنند.

درصورتـی که در عضالت و مفاصـل فرزندشـان احسـاس خون ریـزی کردنـد از کیسـه یخ برای 
کاهش آسـیب وارده استفاده کنند.

آزمایش ها و غربالگری های موردنیاز فرزندشـان را مرتـب پیگیری کنند.
اطلاعـات خودشـان را دربـاره عـوارض ایـن بیمـاری، نشـانه های خطـر و نشـانه های شـروع 
خون ریـزی ماننـد درد، تـورم و قرمـزی مفاصـل و عضالت، سـردرد، درد قفسه سـینه، بی حرکتـی 

مفاصل و بی قراری کودک بیشـتر کنند.

بخش زیادی از زمان بچه ها در مدرسه می گذرد و والدین نمی توانند مستقیم 
بـر آن نظـارت داشته باشـند. ازاین رو بایـد سـعی کنند با دادن اطلاعـات کافی 
به معلمان و مدیران مدرسه قدری از بار نگرانی هایشان بکاهند و از همراهی 

آن ها استفاده کنند. اولیای مدرسه باید بدانند:

کمک هـای اولیه بـرای دانش آمـوزان هموفیلـی مانند دیگر بچه هاسـت، 
ولی باید این امدادرسانی به سـرعت اتفاق بیفتد.

در صورت اعالم نیاز والدین، امکان نگهداری دارو در محیط های آموزشـی 
را باید برای این نـوع دانش آموزان فراهم کنند.

کـودکان مبتال به هموفیلـی از ورزش معـاف نیسـتند ولـی برخـی حرکات 
ورزشی را نمی توانند انجام بدهند، پس در زنگ های ورزش این محدودیت ها 

را درنظر بگیرند.
با توجـه به مشـکلات مفصلی بیمـاران هموفیلی، بهتر اسـت کـه کلاس این 
بیمـاران را در طبقه هـای همکـف و اول قـرار بدهنـد تا بچه هـا خیلـی مجبور 

به بالارفتن از پله ها نباشـند.
بـا توجـه به غیرطبیعـی بودن حجـم و مدت خون ریـزی در عـادت ماهیانه 
دختـران مبتال به اختلالات انعقـادی، امکان اسـتراحت و برخورداری از دو روز 
غیبـت در ماه بدون گواهی پزشـک ولـی با تأییـد والدین را برای ایـن دختران 

فراهم کنند.
دانش آمـوزان هموفیلـی را نباید از شـرکت در اردوهـا و بازدیدهای علمی 
و تفریحـی محـروم کننـد، بلکـه بهتر اسـت یـک پرسـتار یا والد کـودک در اردو 

حضور داشته باشد.
درصورتـی که بچه هـا درجریـان بیمـاری هم کلاسـی خـود هسـتند، حتما 
اولیای مدرسـه یـک جلسـه توجیهی برای آن هـا برگـزار کنند. برای ایـن منظور 
می تواننـد از ظرفیـت انجمن هـا و کانون هـای هموفیلـی در شهرشـان کمک 

بگیرند.
همـه معلمـان و کارکنان مدرسـه بایـد از بیمـاری دانش آمـوزان هموفیلی 

مطلع باشـند، ولی برای هم کلاسـی های این بچه ها الزامی نیست.

بچه هـا خیلـی زودتـر از آنچـه مـا تصـور کنیـم، درباره خودشـان و محیـط پیرامونشـان اطلاعـات کسـب می کننـد، بنابراین ضروری اسـت که والدیـن با زبـان کودکانه فرزندشـان را در جریان 
بیمـاری اش قـرار دهنـد و بـا دادن اطلاعـات مناسـب امـکان خودمراقبتـی بیشـتر را در او فراهـم آورند، بـرای نمونه آموزش ایـن نکات به کـودک مبتال به هموفیلی ضروری اسـت:

به نشـانه‌های مخفی و آشـکار خون ریزی مانند درد مفاصل، ورم مفاصل و عضلات، احسـاس درد در قفسه سینه و شکم و سـردرد توجه همیشگی داشته باشد.
پس ازخون ریزی پوسـتش را فوری تمیز کند و محل را 10 تا 15 ثانیه فشـار دهد.

هیچ دارویی را خودسـرانه و بدون نظارت شـما نباید مصرف کند.
انجـام هـر ورزشـی برای بیمـاران هموفیلی مناسـب نیسـت و می توانـد آن ها را درمعرض آسـیب بیشـتری قرار دهـد، ماننـد فوتبال، کشـتی، کاراتـه و بسـکتبال. بنابراین اگـر به دنبال 

رشـته ورزشی می گردد، به سراغ ورزش های مناسـبی مانند شنا و دوچرخه سـواری برود که کم خطرتر هستند.
همیشـه برنامه نوشته شـده ای برای موارد اورژانسـی و کارت شناسایی همراه خودش داشته باشـد تا در صورت نبود شما امدادرسـانی به او به بهترین شکل صورت بگیرد.

ضربه زدن و دعوای جسـمی در هرشـرایطی بین او و هم سن وسال هایش ممنوع است.

بیمـاری هموفیلـی از مـادر به فرزنـد منتقـل می شـود، بنابرایـن در صورتـی 
وسـت: وبه ر که زنـی حامـل ژن هموفیلـی باشـد و بـاردار شـود، با 4 پیامـد ر

صاحب دختری شـود که سالم است.
صاحب دختری شود که سـالم اما حامل ژن بیماری است.

صاحب پسـری شود که سالم است.
صاحب پسری شـود که بیمار هموفیلی است.

خون‌ریـزی بـدون علـت مشـخص و زیـاد در اثـر بریدگـی یا آسـیب، یا پس 
از عمل جراحی و دندان‌پزشکی

کبودی‌هـای پیاپی بزرگ یا عمیق
درد، تورم و خشکی مفاصل

وجود خون در ادرار یا مدفوع
یاد در نوزادان تحریک پذیری ز

خون‌ریزی مغزی

گـر والدیـن همچنان  لات خون ریزی دهنـده ماننـد بیمـاری هموفیلـی به دنیـا می آیـد ، به خودی خود  کار بسـیار سـختی اسـت و ا معصومـه متین نـژاد| مراقبـت از کودکـی که بـا یکـی از اختال

بخواهنـد به ایـن رویـه مراقبتـی ادامـه بدهنـد و به تنهایـی پیگیـر همـه مسـائل زندگـی فرزندشـان باشـند، خیلـی زود و پیـش از مسـتقل شـدن فرزندشـان دچـار فرسـایش خواهنـد شـد، 
بنابرایـن بسـیار ضـروری اسـت که افزون بـر بالابـردن اطلاعـات خودشـان در ایـن زمینـه از یـک زمانـی به بعـد، هـم کـودک را بـرای ایـن موضـوع آمـاده کننـد و هـم همراهـی اطرافیـان را بـرای 

ایـن مسـئله بپذیرنـد. موضوعـی که مـا هـم امـروز می خواهیـم به مناسـبت هفتـه حمایـت از بیمـاران هموفیلـی به جـای توجـه مسـتقیم به ایـن بیمـاران بـه آن بپردازیـم.

حدود 13هزار و 
500 بیمار هموفیلی 

در ایران زندگی می کنند.
13500

ر بیما

ایران از نظـر جمعیت مبتلایان 
به هموفیلی نهمین کشـور 
جهان محسوب می شود.

 نهمین 
کشور

۸۰ درصد موارد ابتال به بیماری هموفیلی، 
هموفیلی A یا نوع کلاسـیک این بیماری 
اسـت که براثر کمبود فاکتور هشت است.

80
درصد

با غربالگـری ژنتیک در گروه‌های پرخطر 
تولد کودکان  می توان تا ۷۰ درصد از 

B جلوگیری کرد. مبتال به هموفیلی A و 

70
درصد

در هفته ۱۰ تـا ۱۲ بارداری با انجام نمونه برداری 
از پلاسـنتا می توان احتمال ابتلا به بیماری 

هموفیلی در جنین را بررسـی کرد. 10تا 12 
هفته

حدود ۳۰درصـد از مبتلایان به هموفیلی 
دارای جهش جدید هسـتند، یعنی مادر 

آن ها ناقل بیماری نبوده اسـت.
30
درصد

حدود ۴۴ درصد از اختلالات بدو تولد 
ایران که خون‌ریزی دهنده هستند  در 

نوع هموفیلی است. از 
44
درصد

اولیای مدرسـه باید درجریان کار باشندآنچه والدین یک کـودک بیمار باید بدانند

آموزش این نکات به بچه‌ها ضروری اسـت

نشانه‌های بیماریاحتمـال تولد یک هموفیلی

هموفیلی یک بیماری ارثی وابسـته به جنسیت 
اسـت و در مردان بروز می کند و زنان دارای ژن 

معیوب، فقط ناقل بیماری هسـتند.

بیماری 
جنسیتی

هموفیلی A شـایع ترین نوع هموفیلی 
در ایران است و از هر ۱۰۰هزار تولد نوزاد 

زنده پسـر حدود ۱۰ نوزاد این بیماری را دارند.

هموفیلی 

A

میزان شـیوع بیماری هموفیلی 
در جوامع مختلف یک در۱۰هزار 

مرد گزارش شده است.

یک 
در 10هزار 

مرد


